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Code of Ethics, American Medical Association,
1847

The obedience of a patient to the prescriptions of
his physician should be prompt and implicit. He
should never permit his own crude opinions as to
their fitness, to influence his attention to them.



Erikoisalat v. 2039

Laakari = appspesialisti

Kirurgi = kyborginkorjaaja

Obstetrikko = geeninvaihtokonsultti
Psykiatri = virtuaalitodellisuuden ohjaaja
Geriatri = tyoterveyslaakari

Laakaritutkija = crowdsourcing —verkostoija
Yleisladakari = vaikuttavuusasiantuntija ja
monisairaudentorjuja




Tekniikan tuomia mahdollisuuksia

e Datasta ennustaminen

* Koneoppiminen — mukaan lukien, miten
kayttaytymiseen vaikutetaan

* Geenien valikoiminen
* Lisatty todellisuus ja tekotodellisuus

* |hmisen ominaisuuksien parantaminen



Teemoja

 Kuka saa kayttaa dataa?

* Onko ihmisella oikeus kaikkeen dataan itsestaan?
* Voiko (pitaako?) tekoalyyn luottaa?

* Milloin profilointi on sallittua?

* Yhdessa paattamisesta (shared decision-making)
velvollisuus?

* Voiko yksilétasolla priorisoida?



Geenitieto

Variables =

Big data

Perinteiset potilastiedot
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Iso amerikkalainen sairaala tuottaa
vuodessa 650 teratavua dataa



Iso amerikkalainen sairaala tuottaa
vuodessa 650 teratavua dataa

2500 x




Iso amerikkalainen sairaala tuottaa
vuodessa 650 teratavua dataa

Yksi genomisekvensoija tuottaa
saman maaran 5 kuukaudessa



GenBank contents: 200 billion = 200 000 000 000 base pairs in

August 2015

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/Genbank/

Ihmisen genomi

sekvensoitiin

v
— ; ol | I_l ; |_| | H 7
2000 2003

2006

2008

Genomidatan
maara alkoi

kasvaa 2000-
luvulla

Datan maara
kaksinkertaistuu
joka 18.
kuukausi


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/Genbank/

Puettavat laitteet datan lahteina
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Sources:
ScienceTranslationalMedicine.org 15 April
2015 Vol 7 Issue 283

Eye
Glucose-sensing lens

Digital fundoscope

Smartphone visual-acuity tracking
Automated refractive error
Noninvasive intraocular pressure
Ear

Smart hearing aids

Digital otoscope

Lung
Home spirometry
Pulse oximetry

Brain and emotion
Wireless mobile EEG

Activity
Sleep

Bladder and urine
STDs (genomic detection)
Diaper-based sensors

Seizure

Autonomic nervous activity
Head-impact sensor

Intracranial pressure (noninvasive)
Stress recognition (voice, respiration)

Heart and vascular

Continuous BP tracking

Handbheld ECG

Heart rhythm

: Cardiac output

- 9 Stroke volume
‘\“\“ Thoracic impedance (fluid)

Gastrointestinal
Endoscopic imaging
Esophageal pH
Medication compliance
Fecal blood or bilirubin

Chewing
Watching over one’s health
BP

| =
Hydration

Seizure

Blood CO,
Blood glucose

Madis Tiik




Vuosisadan tarkein kysymys

 Kenen kanssa jaat datasi?



Vuosisadan tarkein kysymys

 Kenen kanssa jaat datasi?
— Facebook
— Google
— Netflix
— Amazon
— Tinder



Vuosisadan tarkein kysymys

 Kenen kanssa jaat datasi?
— Facebook
— Google
— Netflix
— Amazon
— Tinder
— Terveyspalvelujesi tuottaja?



Isaacus Rothovius *

19.11.2015 Sitra julkisti hankkeen,
jossa terveyteen liittyva data
kerataan yhteen paikkaan uuden
tiedon ja palvelujen tuottamiseksi

1ISAACUS

Empowering people and
boosting health innovations

Antti Kiveld, Sitra



19.11.2015 Sitra julkisti hankkeen,
jossa terveyteen liittyva data
kerataan yhteen paikkaan uuden
tiedon ja palvelujen tuottamiseksi

1ISAACUS

_ Empowering people and
Isaacus Rothovius 7 boosting health innovations

Toisiokayttolaki

Antti Kiveld, Sitra



The of the
citizens is crucial £5 =20
for the
development
of the data-based E e

health care
innovations

Source: Research with health data and biological material in Denmark, Danish Council of Ethics 2015

HEALTH, SOCIAL SERVICES AND
REGIONAL GOVERNMENT REFORM

Trust (0-5)




Sepelvaltimotautiriskin vahenema geneettisen

riskin mukaan statiineilla hoidetuilla Mega et al. Lancet 2015;385:2264-71

JUPITER ASCOT CARE PROVE IT-TIMI 22
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Figure 3: Absolute risk reductions of coronary heart disease events with statin therapy across genetic risk
score categories

In PROVE IT-TIMI 22, the control group is moderate-intensity statin therapy (pravastatin 40 mg) and the statin
group is high-intensity statin therapy (atorvastatin 80 mg).



Kompassi

OMAT TIETONNE P

RISKINMNE SAIRASTUA W

TAMAN HETKINEN RISKINNE OM
suuri, 14.6 %

TESTATEAA allaoclevia arvojanne
muuttamalla, miten riskinne voi
kehittya. Muutoksen vaikutukset
nakywvat valitbmasti alemmassa
taulukossa.

Kokonaiskolesteroli: 6

—e

mitattu arvoni G
suositusarve = S mmoll

Hyva Kolesteroli (HDL): 1

mitattu arvoni 1
sucsitusarve = 1.2 mmaolsl

Systolinen (yla) verenpaine: 135

— o

mitattu arvoni 135
suocsitusarve = 120 mmHg

En tupakoi:

Perinndllisen riskKinne
suhdeluku 1

Foistamalla luvun voitte tarkastell
perinteisten tekijdiden vaikutusta
riskiinne.

prieni

Taustatietoa =

Ota yhteytta = —+—

W Perintzisten ja perinnéllisten tekijéiden yhteisvaikutus
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¥ Ainoastaan perinteiset riskitekijat

Riskinne sairastua sepelvaltiimotautiin suhteutettuna koko viaestoon
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W Perinteisten ja perinndllisten tekijéiden yhteisvaikutus talla hetkella
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== keskiarvo
RISKINME KEHITYS

= llman elamantapamuutosta

Carean alueella kardiovaskulaarista riskia ennustetaan 40 000

emasparin variaatiota (SNP) analysoimalla




Saako laakari tietaa enemman kuin potilas?

Kun genomi on maaritetty, sita ja muuta potilasdataa
analysoimalla voidaan ennustaa riskeja ja sairauksia nykyista

tarkemmin

Vaihtoehtoiset toimintatavat:

— Laakari nakee kaiken kliinisesti merkityksellisen genomidatan ja kertoo
potilaalle niista l6ydoksista, joista arvelee olevan potilaalle hyotya,
mutta jattaa kertomatta muista. Laakari tietaa enemman kuin potilas.

— Laakari katsoo genomikeskuksen datasta vain sen minka aikoo kertoa
potilaalle, joko hoitosuosituksen ohjaamana tai potilaan kanssa ensin
keskustellen. Potilas saa tietaa kaiken minka laakarikin.



Voiko kansalainen tietaa enemman kuin laakari

 Genomikeskukseen tallennettuun genomidataan voidaan
tehda kyselyrajapinta kansalaisille.

* Kansalainen voi Omakannan kautta kysya genomitietojaan

— itse silloin kun genomikeskuksen asiantuntijaryhman mukaan tiedot
ovat sellaisia, etta niista on hyotya terveyden edistamisessa tai
sairauden ehkaisyssa tai hoidossa, ja kansalainen voi kayttaa niita
suoraan

— terveydenhuollon ammattilaisen kautta, kun tiedon tulkitsemisessa
tarvitaan ammattilaisen apua

— vai myos silloin, kun kysyja tietoja haluaa, riippumatta tiedon laadusta
(vrt EU:n tietosuojadirektiivi)



Saantokirjastot ja
tietamyskannat

1§

Paatoksen-
tukimoottori

|s

Henkilo kuuluu

Kayttotilanne
Seulonta/riskiarvio
Diagnostiikka
Hoidon valinta

Laake- tai
4 tutkimusmaarays
<—| Seuranta
<4—| Terveystiedot :
3 Demografiset tiedot
Diagnoosit
Laakitys

Toimenpiteet

Potilastieto-
jarjestelman tai
terveystaltion
kayttoliittyma

li2

Terveystiedot
sisaltava
tietokanta

T1

Genomitaltio

T10

.

intervention Laboratoriotulokset
kohderyhmaan Mittaukset
Suuri riski: Pieni riski: Keskisuuri riski:
intervention intervention intervention
kynnys ylittyy kynnys ei ylity kynnys saattaa ylittya
l 7 = l 8 Suositus
[ Kayta ] Ald kayta | intervention

kaytosta

Genomitiedon

paatoksentuki-
palvelu
./11 l 12 \4 13
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Jotkin tarkeat geenitestin tulokset (kansallisesti maaritelty seulonta) tai kliinikon erikseen pyytamat
tulokset tuodaan laboratoriotuloksina tietojarjestelmaan.

Tulokset nakyvat laboratoriotulosten joukossa sekda ammattilaiselle etta potilaalle.
Potilastietojarjestelma lahettdaa rakenteisia tietoja paatoksentuelle.

Tieto kayttotilanteesta ja tyonkulun vaiheesta valitetaan paatdksentuelle.

Paatoksentukimoottori analysoi terveystiedot saanto- ja tietamyskantoja kayttaen.

Paatoksentuki tunnistaa interventioita, joiden kohderyhmaan henkil6é kuuluu, ja joista henkild saattaisi
hyotya. Hyotymisen todennakaoisyys ja hydodyn maara arvioidaan yksilollisesti.

Jos henkil6 kuuluu suuren riskin ryhmaan ja selvasti hyotyisi interventiosta, sen kayttda suositellaan
Jos henkil6 kuuluu pienen riskin ryhmaan eika hyotyisi interventiosta, sen kayttoa ei suositella

Jos henkil6 kuuluu keskisuuren riskin ryhmaan eika ole varmuutta, hyotyisikd han interventiosta, lahetetaan
kysely geenitiedon paatdksentukipalvelulle. Tama palvelu voi koostua useasta eri sovelluksesta, joita
konsultoidaan yhden rajapinnan kautta.

Sovellus etsii tarvittavat geenitiedot henkilon geenitaltiosta ja yhdistaa ne tietamykseen
geeniassosiaatioista. Henkilon riskiluokkaa ja hoidosta hyotymisen todennakdisyytta tarkennetaan
geenitiedon perusteella.

Jos geenitiedolla tarkennettu riski on suuri ja henkild selvasti hyotyisi interventiosta, sita suositellaan
kaytettavaksi.

Jos geenitiedolla tarkennettu riski on pieni eika henkild hyotyisi interventiosta, sen kdyttda ei suositella.

Jos geenitiedolla tarkennettu riski on keskisuuri eika ole varmuutta, hyotyisikdé henkilo interventiosta, sen
hyddyista ja haitoista keskustellaan hanen kanssaan, ja paatos siita, kaytetdaanko interventiota, tehdaan
keskustelun perusteella.



Prognostic research is hot!

clinical prediction models 55,838 hits
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Steven Spielberg
Minority Report
2002
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Steven Spielberg
Minority Report
2002
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Kun IBM:n paajohtaja ja presidentti Donald Trump
tapasivat, kumpi puhui totta?



By the end of this year Watson “will touch a billion
people” and “be able to address, diagnose, and treat
80 percent of what causes 80 percent of the cancer in

the world.”

Ginny Rommetty, IBM:n paajohtaja 20.6.2017
tavattuaan presidentti Donald Trumpin



60 mustaa laatikkoa




_ Maive Bayes
Averaged One-Dependence Estimators (a0DE)

Yli 60 erilaista koneoppimisalgoritmia v. 2017
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Kaksi tulevaisuutta

Laadukkaiden RCT-
tutkimusten rahoitus
hiipuu

RWE hyvaksytaan
kritiikittomasti
Seurauksena
katastrofeja

Jonathan Sterne

vai

RCT:n rooli pysyy
keskeisena

Niita taydentaa big data —
analyysi, joka matkii niita
RCT-tutkimuksia jotka
haluaisimme tehda

Hoidon valitsemisen syyt
kirjataan rutiinisti



Mittarit Tulos Riskipisteet

Finriski Avaa laskuri 43.2

Finriski 60 36.9

Tupakointi - 2 M |tta r|t
Verenpaine (KA) 141 /|90 1

DL 31 1 Hameenlinna*®
HbA1c 6 0 Helsinki
BMI 245 0 Apotti
AUDIT - : Saarikka
BDI 12 0

MMSE 28| 1

Karies (D) Paatoksentuki
Ientulehdus (CPI) keraa ja

nayttaa

Kokonaispisteet: 6.

* Kehittaja




Onko ihmisten profilointi oikeutettua sote-
palveluntuottajien kilpailuneutraliteetin
edistamiseksi?



Paatoksentuki

Potilaan tiedot (diagnoosit,

ladkkeet, tutkimustulokset, Yksilollistetty
mittaukset, toimenpiteet, hoito tai palvelu
toimintakyky, geenit)

Tietamys Interventiot

Komponentit

- Itse- ja omahoito - Tiedonkeruu
- Ammattilaisten antama hoito - Valmistelu
Tutkimukset - Toimenpide
Toimenpiteet
- - Seuranta
Big data Tuk
Tavoiteltu tulos
-Terveydentilan muutos ~ Arvotja
-Toimintakyky valinnat

- Parjaaminen
Interventioiden haitat



Valinnannanvapaus

P

Tietamys

Big data

Potilaan tiedot (diagnoosit,
|adkkeet, tutkimustulokset,
mittaukset, toimenpiteet,
toimintakyky, geenit)

Yhdessa
paattaminen:
shared decision-
making

Interventiot

- Itse- ja omahoito

- Ammattilaisten antama hoito
Tutkimukset

Toimenpiteet

Terapiat

Tuki

Komponentit
- Tiedonkeruu
- Valmistelu
- Toimenpide
- Seuranta

Tavoiteltu tulos
-Terveydentilan muutos
-Toimintakyky

- Parjaaminen
Interventioiden haitat

Arvot ja
valinnat




Valinnanvapaus

e Mita tavoittelen?

* Milla keinolla pyrin tavoitteeseen?

* Milloin, miten ja missa asioin?
* Milta palveluntuottajalta saan palveluni?
— Stockmann vai Tokmanni

Missa valinnoissa ammattilainen auttaa
kansalaista tai potilasta ?



Terveyshyotyarvio
Mahdollisuus hyotya hoidosta (nettohyoty) =

hoidon teho x

riski sairastua tali saada komplikaatioita x

hoidon tuloksen tarkeys



Terveyshyotyarvio

Interventio Terveysongelma Terveysvaikutus Lisatiedot
Sakubitriili Sydamen vajaatoiminta 15,6 Linkki
lvabradiini Sydamen vajaatoiminta 14,2 LinkkKi
Paksusuolisydvan seulonta 0,9 LinkKi
PSA-seulonta -5,6 Linkki
Interventio Terveystavoite Terveysvaikutus Lisatiedot
Tupakoinnin Leikkauks\_esta toipuminen, 18.6 Linkki
lopettaminen sepelvaltimotaudin hoito ' I
navintorasvan Sepelvaltimotaudin hoito 4.9 Linkk
Lihasvoiman Leikkaukjsesta _t_oip_unjinen, 38 Linkki
kasvattaminen kaatumisen valttaminen ’




Interaktiivinen terveyshyotyarvio:

Kannattaako iakkaan henkilén verenpainetta hoitaa tiukalle
tavoitetasolle?

e https://dist-kzqyaxssft.now.sh/

Videoesitys terveyshyoétyarviosta:
https://www.dropbox.com/s/ah2ni38ugna9ygb/THA%20maaliskuu%202

0%20min.mp4?di=0



https://dist-kzqyaxssft.now.sh/
https://www.dropbox.com/s/ah2nj38ugna9yqb/THA maaliskuu 20 min.mp4?dl=0

Tight control of blood pressure Big data terveyshydtyarviossa

Relative Baseline Absolute Number Severity of Duration of Importance of Benefit or
Outcome . needed to treat
effect risk effect (NNT) outcome effect outcome harm
DEEID el 217 0.03 38.58 8 36 288 7.46
cause
Heart Failure 0.02 66.14 6 20 E 120 1.81
Nonfatal stroke 0.01 198.41 7 36 E 252 1.27
Nonfatal
myocardial 0.01 83.33 4 15 60 0.72
infarction
O gl el -0.04 -23.25 3 36 108 -4.65
disease
Aplis Ll -0.01 67.57 7 1 7 -0.10
injury
Hypotension -0.01 -100.60 7 36 252 -2.50
Health
. 4.0
impact
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Tutkimusnayttd ja Potilastietovarasto Laatumittareiden Tuotetaan yhdistetty Kustannustiedot
. . (APTJ, Kanta, arvot lasketaan laatumittari kayttaen
hoitosuositukset Omakanta) mittareiden painotettua Jokaisen int i
keskiarvoa okaisen intervention
/ terveysvaikutus
+_ - lasketaan koko
> 12 vaestolle
® 12 3
-.+z:: ....: //s, 1 Interventiot jarjestetaan
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kaikille
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Riskilaskurit Tuotetaan list _ _ _ oo ity 8 katsaukset ja
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Evidence and

guidelines

EBMeDS
rule set

EBMeDS
rules
engine

Risk
calculators

~
™ ——

Patient data
__repository

an

.
.

P
pos

Yy Vv

Care gap

All rules are executed
on all patients.

A list of patients that
would benefit from
interventions is
created.

[
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eal enertli

A.N . . — xxxx ddddd 7

\4 F. @ — | o Database of
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CJ \ xxxx ffffffv 12
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V. @ @ 5 Systematic reviews

Values are A summary Cost data
calculated quality measure
for quality using a weighted Interventions
measures average is ranked by cost-
calculated effectiveness
2 //3 3 ‘ 3 Population
....: 4 ‘ 1 health impact
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0 ? 38 for each
000 / @ : intervention
Oon 4
Q0 - o

Patients’ health benefits are
xxxx ffffffv 15 added Up
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The execution of a set of decision support rules on all people in a population can be visualized as a grid
where the health data of every person is analyzed by every rule. At each intersection, if the rule finds that
the person has received an intervention for which he or she is eligible, a positive quality mark (a green dot)
is given. If the patient has not received the intervention, a care gap mark (red dot) is given. If the patient
does not belong to the target group of the intervention suggested by the rule, no mark is given.

A gquality measure is calculated as the number of green dots from each rule divided by the number of all
dots (number of patients eligible to the intervention) from that rule.

The weight of each quality measure is the number of patients eligible to the intervention. A weighted mean
of the quality measures can be calculated a a summary measure of performance for the population.

The care gap for each person (the red dots) is reported as decision support reminders suggesting
interventions. A list of people who received reminders and their reminders is shown.

The net benefit of each intervention is calculated and shown.

In shared decision-making, the result of the health benefit analysis is used for making a care plan. The
patient determines the importance of each outcome, and chooses interventions that are effective in
obtaining the most valued outcomes.

On the basis of the care plans, bookings of services can be automatized.

The health impact of each intervention in the whole population is calculated by multiplying the number of
patients who need the intervention (number of red dots) with the average of individually estimated net
benefit for each intervention.

The cost effectiveness of each intervention on the population level is calculated as the ratio of net benefit
and unit cost of each intervention.



Laatumittareiden painotettu keskiarvo vs. saavutettavissa oleva terveyshyoty

Esimerkki (kolme laatumittaria, jotka ilmoitetaan prosentteina):

Terveysasema 1 Yhden henkilén hoitamisen keskimaarainen hyoty
Verenpaineen hoito 58 (n=96) 6
Munuaisten suojahoito (ACE, AT2) 89 (n=19) 2
Lipidihoito 90 (n=59) 4

Painottamaton laatumittareiden keskiarvo = (58 + 89+ 90)/3 =79 %
Painotettu keskiarvo = (58 x 96 + 89 x 19 + 90 x 59)/(96 + 19 + 59) = (5568+1691+5310)/174 =72 %

Jalkimmaisella tavalla laskettu arvo on pienempi, koska silla mittarilla, joka perustuu suurimpaan potilasmaaraan
(verenpaineen hoito) on suurempi painoarvo ja taman mittarin tulos oli huonompi kuin kahden muun mittarin.

Saavutetun terveyshyodyn osuus saavutettavissa olevasta maksimihyodysta =
(0.58x96x6+0.89x19x2+0.90x59x4)/(96x6+19x2 +59x4) =
(334 + 34 + 212) /(576 + 38 + 236) = 580/850 = 68 %



 Ammattilainen saa ottaa ihmiseen yhteytt3,
jos on olemassa hoitosuhde

— Onko hoitosuhde ammattilaiseen vai
organisaatioon?

— Kuinka kauan hoitosuhde kestaa
ammattilaiskontaktin jalkeen?



Onko kustannus-vaikuttavuuteen
pyrkiminen eettista?

Hyvan tekeminen

Haitan aiheuttamisen
valttaminen

Autonomian
kunnioittaminen

Yhdenvertaisuus ja
oikeudenmukaisuus

Maksimoidaan hoidosta hyotyvien
maara

Vaikuttamattomien tai haitallisten
hoitojen valttdminen

Yksilon pitad voida maaritella, mika
hanelle on tarkeaa

Yhta paljon hoidosta hyotyvista
ensisijaisesti hoidetaan se, jonka hoito
on halvempaa, jotta rahaa jaisi muihin
hoitoihin



Voidaanko vyksilétasolla priorisoida?

 Hoidon todennakoista hyotya voidaan mitata, jos
— tunnetaan lahtoriski

— kaytettavissa on riittavan luotettavaa tietoa hoidon suhteellisesta
vaikutuksesta

— yhteisymmarryksessa potilaan kanssa maaritetaan hoidon eri
vaikutusten tarkeys
* Voidaanko nain laskettua hoidon nettohyotya kuvaavaa lukua
kayttaa perusteena paatettaessa, maksetaanko hoito
verovaroista®?
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The efficient frontier of triangles ranked by value for money.
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